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Spezialisierte Versorgung
fur Kinder und Jugendliche

Comprehensive Care Center PEDNET-LC Kassel

Chancen nutzen -
Versorgung nachhaltig starken

Dr. Nina Kollmar

Klinikum Kassel
Padiatrische Hamatologie/Onkologie, Psychosomatik & Systemerkrankungen




Long COVID und ME/CEFS - viele Gesichter, viele Symptome

Diese Erkrankungen konnen nahezu alle Organsysteme betreffen. Die Symptome sind vielfaltig, individuell unterschiedlich
und oft in ihrer Auspragung schwankend.
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Neurologisch / Kognitiv
¢ Brain Fog (Konzentrations- und Gedachtnisprobleme)
e Kopfschmerzen

e Schwindel, Gleichgewichtsstorungen

Neuropathische Schmerzen, Kribbeln
Schlafstorungen

Atmung

e Atemnot (auch in Ruhe)

e Belastungsintoleranz

e Brustschmerzen, Engegefihl
e Husten

* Verminderte Lungenfunktion

Herz-Kreislauf

e Herzrasen (Tachykardie)

e Kreislaufprobleme, orthostatische Intoleranz (z. B. POTS)
e Blutdruckschwankungen

e Brustschmerzen

e Erschopfung schon bei geringer Belastung

Muskeln, Gelenke und Schmerzen

* Muskelschwache

e Gelenk- und Muskelschmerzen

e Allgemeine Kérper- und Gliederschmerzen
e Spannungsgefihle, Muskelzucken

Fatigue - das Leitsymptom

 Uberwiltigende, anhaltende Erschopfung (kérperlich, geistig und emotional)
e Deutliche Verschlechterung der Symptome nach Belastung (Post-Exertional Malaise, PEM)

» Keine vollstandige Erholung durch Ruhe oder Schliaf
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Sinnesorgane

e Licht- und Larmempfindlichkeit

e Sehstorungen (z. B. verschwommenes Sehen)
e Tinnitus

e Geruchs- und Geschmacksstérungen

Immunsystem

e Haufige Infekte, Reaktivierungen (z. B. EBV, Herpesviren)
* Langanhaltende Entziindungsreaktionen
e Uberempfindliche Immunantwort
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Magen-Darm

e Ubelkeit

e Appetitverlust

e Bauchschmerzen

e Durchfall oder Verstopfung
¢ Reizdarmsymptome

Hormon- und Stoffwechsel

e Storungen im Hormonhaushalt (z. B. Schilddrise, Nebennieren)
e Temperaturregulationsstérungen

e Blutzuckerprobleme

e Zyklusstérungen

Psychische Gesundheit

¢ Emotionale Belastung durch die Erkrankung
¢ Angst und depressive Symptome
e Reizuberflutung, geringere Stressresilienz

Long COVID und ME/CFS sind komplexe,
multisystemische Erkrankungen.

Die Liste zeigt haufige Symptome, erhebt keinen Anspruch auf Vollstandigkeit.




Warum wir o

~ a Gesundheit
heute hier sind
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Freunde

Kinder brauchen mehr als
medizinische Versorgung —
sie brauchen Teilhabe.

Schule

Es geht nicht nur um
Krankheit, sondern um
ganzheitliche Versorgung.

Entwicklung

Familie



Versorgung in Hessen

PEDNET-LC Kassel als Kompetenzzentrum

e,
Kinderarzte
Fruherkennung,
Versorgung
Unser Ziel:
Beste Versorgung,
wohnortnah vernetzt -
fur jedes Kind und

jede Familie in Hessen.

. Schulen & Amter
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"“‘ 10-kopfiges Aufklarung, Verstandnis
M™ PEDNET-LC Team Kassel und individuelle
e Unterstiitzung sowie
Arztinnen Koordination

Medizinische Fachangestellte (MFA)
Sozialarbeiterin
Psychologin

Gesundheitswissenschaftlerin

Studentische Hilfskrafte
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Forschung

Wissen schaffen,
Therapien entwickeln

Spezialambulanz

Interdisziplinare Diagnostik
und spezialisierte Betreuung
+ Telemedizin

PEDNET-LC

Familien

Beratung, Begleitung
und Entlastung

Therapien
e Pacing
o (off-Label) Medikamente

e begleitende psychosoziale/
psychotherapeutische Unterstutzung



Was bedeutet das fur Familien?

Ein Beispiel aus der Praxis

o Ein Ansprechpartner

e Zentrale Anlaufstelle
fir alle Fragen

e Koordination der
Versorgung

e Individuelle Begleitung

¢ Personliche Beratung und
empathische Unterstiitzung

e Hilfe bei Antragen und
organisatorischen
Herausforderungen

o Bessere medizinische Versorgung

e Interdisziplindre Expertise unter einem Dach
e Sorgfaltige Diagnostik und Therapie

Familien
im Mittelpunkt

Entlastung. Orientierung.
Begleitung.

o Vernetzte Zusammenarbeit

e Kooperation aller Beteiligter
(Kinderarzt, Schule, Therapeuten)

e Aufsuchende Versorgung
(Hausbesuche, Bunter Kreis)

6 Langfristige Perspektive

e Kontinuitat in der Betreuung -
von der Diagnose bis ins
Erwachsenenalter

e Berlicksichtigung von Schule,
Ausbildung und Teilhabe

Unser Ziel
. Betroffene in Hessen friih diagnostizieren, langfristig begleiten

und bestmoglich unterstiitzen — medizinisch, psychosozial,
koordiniert und verlasslich.



Schule ist Teil der Versorgung

Kinder brauchen:

Q flexible Beschulung

Q digitale Lernangebote

Q Hausunterricht

Q Zusammenarbeit zwischen Schule und Medizin

Q Handreichung vom Kultusministerium fur Schulen ;§ e
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MM Bildung darf nicht an einer chronischen Erkrankung scheitern.
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Kinder mit Long-Covid und ME/CFS:

sind unverzichtbar.
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Betroffene brauchen eine verlassliche, wohnortnahe, interdisziplinare
Unterstltzung — medizinisch, psychosozial — mit gesicherter Bildung.

Good practice bedeutet mehr als
eine spezialisierte Ambulanz.

Was Kinder mit Long-Covid und ME/CFS brauchen
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Wohnortnahe

Versorgung

Verstandnis und
Entlastung

Interdisziplinar Bildung und

und ganzheitlich Teilhabe ermoglichen

Versorgung, Forschung und Blldung
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Forschung und

Wissen nutzen

Etablierte Zentren mussen erhalten bleiben,
neue geschaffen werden - durch gesicherte,
langfristige Finanzierung.
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Versorgung
flachendeckend etablieren
und langfristig sichern

Verlassliche, wohnortnahe,
interdisziplinare Versorgung,
passende Bildungsangebote,

fundierte Forschung und
zeitnahe Entwicklung

von Therapien.
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(Wo es hoch hak!:

Q Was bereits gut gelingt

Klinikum Kassel als
PEDNET-LC Kompetenzzentrum

o

Interdisziplinare, ganzheitliche
Expertise fur Betroffene & Familien

Aufbau eines sudhessischen
Standorts SPZ Frankfurt Mitte

Fortbildungen an Schulen, Amtern,

Qualitatszirkeln in Nordhessen

@ Wo Handlungsbedarf besteht

Zugang zur Versorgung
(Anzahl Zentren, Wartezeit)

Aufsuchende Versorgung
fur Schwerstbetroffene

Versorgung uber die Klinik hinaus
(Schule, Sozialrecht)

Transition in Erwachsenenmedizin

Nachhaltigkeit / Verstetigung

e Strukturen sichern und weiterentwickeln

e Finanzierung langfristig verankern

Handreichung des Kultusministeriums fur Schulen




Drei zentrélle Botschaften

PEDNET-LC zeigt:
vernetzte Versorgung funktioniert.

Jetzt mussen daraus nachhaltige Strukturen werden -
durch gesicherte, langfristige Finanzierung.

Versorgung muss wohnortnah werden.

Aufbau weiterer Zentren, regionale Zentren und
Netzwerke mit ausreichenden Ressourcen sind

JETZT entscheidend.

Aufsuchende Versorgung fur Schwerstbetroffene
etablieren.

Spezialisierte Teams, geschulte Kinder und Hausarzte.




